Consideraciones para la toma de
decisiones sobre el uso del
Palivizumab en pacientes pediatricos
en cuidados paliativos de la Sociedad

Espanola de Cuidados Paliativos
Pediatricos (PEDPAL).

La profilaxis con Palivizumab es una opcion terapéutica incorporada a la practica médica
por la neonatologia desde hace tiempo para los pacientes con displasia broncopulmonar

para evitar infecciones graves por VRS.

La eficacia de esta medida ha hecho que su uso se abra a otros pacientes con otras
enfermedades por parte de especialistas pediatricos en neumologia, cardiologia u

oncologia para evitar ingresos hospitalarios y complicaciones.

En el afio 2016 la Sociedad Espafola de Neurologia Pediatrica (SENEP) publicé unas

guias de recomendacion sobre su uso en pacientes con enfermedades neurolégicas.

Los pacientes que se atienden por los equipos de cuidados paliativos pediatricos

especificos son aquellos:

1. Que padecen enfermedades incurables y potencialmente mortales.

2. Han pasado el punto de inflexion: Un periodo de tiempo en la vida del paciente
a partir del cual se reconoce que ha entrado en una etapa de mayor
vulnerabilidad. Se reconoce por incremento en el numero de ingresos,
disminucion de intervalos libres de sintomas, aparicion de nuevas
complicaciones e-dependencia permanente de dispositivos, o empeoramiento de
su estado basal de modo no reversible.

3. No disponen de otros recursos asistenciales que garanticen su adecuada

asistencia



Son pacientes en los que la situacion clinica esta cambiando con un empeoramiento

progresivo y evidencia de irreversibilidad.

En general el paciente manifiesta un sindrome de fragilidad, con un proceso de
vulnerabilidad creciente que produce un empeoramiento funcional irreversible que
conduce inexorablemente a la muerte del paciente. Esa fase de irreversibilidad puede

durar a veces afos.

Los problemas clinicos que padecen son multiples, graves vy dificiles de controlar por

otros servicios de atencion primaria o especializada.

Muchas veces son dependientes de dispositivos externos para mantener o sustituir sus

funciones vitales.

Estos pacientes son heterogéneos en cuanto a la edad, la enfermedad de base, la

situacién funcional y la trayectoria clinica.

El 70 % de los pacientes atendidos por dispositivos de Atencion Paliativa Pediatrica
pertenecen a los grupos 3 y 4 de la clasificacion de la asociacion de familias y nifios con
enfermedades limitantes y amenazantes para la vida (ACT): enfermedades neurolégicas
progresivas, encefalopatias, paralisis cerebral infanti grave, sindromes

polimalformativos...

Un estudio reciente en nuestro medio indicéd que El 90% de los pacientes atendidos por
una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos que requirieron hospitalizacion
pertenecian a estos grupos de pacientes. La principal causa de ingreso en estos

pacientes fueron problemas respiratorios.

Los profesionales que atienden estos pacientes mantienen un enfoque paliativo, en el
que se atiende al paciente como persona, se acepta la irreversibilidad del proceso y la
posibilidad de fallecimiento sin privarle de aquello que necesita para estar bien y mejorar

su vida. El enfoque es “Tratar lo tratable y no tratar lo intratable”
En esa linea se plantean como objetivos de la atencion:

1- Mejorar la atencion a procesos intercurrentes
2- Evitar los ingresos

3- Prevenir el sufrimiento evitable

En ese contexto se enmarcan muchas actuaciones e intervenciones habituales en los

pacientes de cuidados paliativos pediatricos:



Las vacunaciones habituales y estacionales

Los tratamientos respiratorios con broncodilatadores o antibioticos

La terapia respiratoria con oxigeno domiciliario, dispositivos para mejorar el
aclaramiento mucociliar o ventilacién mecanica no invasiva

La practica de Fisioterapia respiratoria

La instauracién de medidas de soporte nutricional, incluyendo la realizacion de
gastrostomia.

La colocacion de tubos de timpanostomia para evitar episodios de otitis
recurrentes

La implantacion de una bomba de baclofeno intratecal en pacientes con
alteraciones del tono muscular de dificil control.

La profilaxis de infeccion por VRS con Palivizumab

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos Pediatricos (PEDPAL) esta de acuerdo

con las recomendaciones de las otras sociedades cientificas pediatricas al respecto pero

considera que, en el espiritu de la Atencion Paliativa de “darle a cada uno lo que necesita

sin privarle de aquello que le beneficia” se debe individualizar cada caso y se tener en

cuenta que:

1-

2-

El hecho de pasar a recibir atencién paliativa no es criterio para suspender una
profilaxis con Palivizumab previamente indicada.

La prevision de fallecimiento a lo largo del afio siguiente se puede considerar un
criterio para suspenderla o no indicarla si previamente no la recibia.

La edad por si misma no debe ser criterio de exclusion para el inicio de una
medida que, a partir de un momento de la vida del nifio con mayor fragilidad,
puede evitarle ingresos hospitalarios o complicaciones graves en el caso de

infecciones respiratorias.

Recogiendo las recomendaciones de las otras sociedades cientificas al respecto

consideramos que la profilaxis con Palivizumab debe ser contemplada en los pacientes

que han pasado el punto de inflexidon y no es previsible que mueran en el proximo afio

si cumplen alguno de los criterios siguientes

Han requerido hospitalizaciones repetidas por causa respiratoria
Han presentado episodios de aspiracibn o microaspiracion recurrente o
presentan un alto riesgo de padecerlo (enfermedad por reflujo gastroesofagica,

disfagia grave...)



! ol

Tienen compromiso de la funcién respiratoria por hipotonia muscular,
deformidades toracicas, o tos ineficaz o por una afectaciéon motora global que
limita su movilizacién (predominando la posicion de decubito en su vida basal).
Padecen enfermedad crénica pulmonar con restricciones para el intercambio
gaseoso, bronquiectasias, atelectasias o neumonias de repeticion

Presentan malformaciones o disfunciones de la via area, incluyendo aquellos
que requieren dispositivos para estabilizarla (traqueostomia/ventilacién no
invasiva...)

Sufren Inmunodeficiencias primarias o secundarias durante el periodo estacional
Se encuentran en lista de espera para trasplante de 6rgano sélido durante el
periodo estacional

Presentando alguno de los criterios anteriores, tienen un dificil acceso a una
atencion sanitaria adecuada (pacientes que viven lejos de nucleos urbanos o
centros sanitarios con imposibilidad o con limitaciones de accesibilidad para
recibir atencién domiciliaria)

Presentando alguno de los criterios anteriores, viven en centros residenciales

donde se dan infecciones cruzadas con mas facilidad

Es necesario realizar estudios de infeccién por VRS en los pacientes con necesidades

paliativas y sobre su influencia en el numero y gravedad de infecciones y

hospitalizaciones.
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